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OGGI Banchetto Ringi-4 davanti ai Santa Maria Nuova d Regi e

Iniziative

	

la giornata delle malattie rar e
Raccoltafo - e i usione di in

	

. ioni su questepatolog e

I n occasione della Giornat a
delle malattie rare 2010, in

programma domenica, l'Asso -
ciazione Internazional e
R€ng l 4, che si occupa di ricer-
ca sulle malattie genetiche ra-
re legate al cromosoma 14, or-
ganizzaper oggi un banchett o
solidale presso l'atrio dei San-
ta Maria Nuova di Reggio . Dal -
le 9 alle 17 i volontari dell'as-
sociazione reggiana saranno a
disposizione di quanti vorran -
no contribuire alla causa delle
malattie rare, vendendo pro-

dotti di decoupage, manufat -
ti, oggetti decorativi ed infor -
mando gli interessati sulle ini-
ziative legate alla raccolta fon-
di . II ricavato delle vendite, in-
fatti, servirà a finanziare la ri-
cerca scientifica sulle malattie
neurogen etiche rare che col-
piscono i bambini .

La Giornata è organizzata a
livello europeo dall'European
Organization l'or Rare Disea-
ses (www.eurordis .org) e
proposta nel nostro paese dal-
le Alleanze Nazionali per le

]\' alat e Rare { w w . u nia-
i io .org) .

L'obiettivo principale del
"Rare Disease Day" è quello di
sensibilizzare i cittadini su l
problema delle malattie rare ,
sul loro impatto nelle vite de i
pazienti e sulla necessità che
tali patologie diventino un a
priorità nel sistema sanitario
pubblico . Le Malattie Rare so-
no croniche, progressive, de-
generative e spesso fatali, co n
un alto livello di sofferenza .
Per 6-8000 malattie rare, di

cui il 75% colpisce i bambini,
non ci sono cure .

ng14 nasce come Onlus a
Reggio nei 2002 dall'iniziativa
di un gruppo di famiglie con
bambini colpiti da una malat-
tia genetica rara, provocata da
alterazioni del Cromosoma
14: ad oggi, con la sede fran-
cese creata nel 2009, è l'unica
associazione al Mondo ad oc-
cuparsi di tali patologie . Le fa-
miglie e i loro medici hanno
pochi strumenti a disposizio-
ne per ottenere un quadr o
completo su tutti i possibili
sintomi di queste patologie e
sulle tempie più idonee a cu-
rarli .

lnfo: wwwringll4 .org
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